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Mijnheer de rector magnificus,
geachte collegae, studenten en toehoorders
Steeds meer mensen worden oud, steeds meer mensen worden zeer 
oud. Voor veel mensen is dit goed nieuws, voor velen is dit nieuws 
slecht. Het langere leven gaat immers gepaard met een toenemende 
kans op langdurige invaliditeit door chronische ziekten en 
handicaps. Ziekten van . het bewegingsapparaat, neurologische 
aandoeningen waaronder de ziekte van Alzheimer, chronisch hart­
en vaatlijden en kanker maken de oude dag niet zelden tot de minst 
aangename periode van de levensloop. Aan deze lijst kunnen 
worden toegevoegd visuele en akoestisch stoornissen, psychia­
trische stoornissen (depressie), prostaatlijden, incontinentie en 
eenzaamheid.
Ten gevolge van de toenemende kans op deze aandoeningen en 
gebreken zijn ouderen, en vooral zij die de tachtig zijn gepasseerd, 
aangewezen op de hulp van anderen. Dat kunnen professionele 
hulpverleners zijn in verpleeghuis, ziekenhuis, bejaardenhuis of 
thuishulp. Het kunnen ook familie, naasten of buren zijn, vaak 
samengebracht onder de noemer ‘mantel’. Deze langdurige en vaak 
blijvende afhankelijkheid van anderen staat haaks op de in onze 
westerse cultuur zo innig gekoesterde waarde van zelfbepaling 
ofwel autonomie. Wij willen zo lang mogelijk onafhankelijk zijn en 
ons eigen leven blijven inrichten, ongestoord door de, al dan niet 
welgemeende, bemoeienissen van anderen. Daarnaast hebben wij er 
moeite mee om anderen lastig te vallen met onze problemen en 
afhankelijkheid. Zo willen veel ouderen die op dagelijkse zorg zijn 
aangewezen hun kinderen daarmee niet belasten. Dit verschijnsel 
wordt in de angel-saxische literatuur wel aangeduid met de term 
‘counterdependence’: de autonomie wordt in onze cultuur zo sterk 
gewaardeerd dat ouderen zich verplicht voelen zo lang mogelijk 
onafhankelijk te blijven en geen hulp aan te nemen van anderen.
In het beleid ten aanzien van de zorg voor hulpbehoevende ouderen 
vormt deze behoefte aan autonomie een belangrijk uitgangspunt. 
Het streven is om ouderen zo lang mogelijk thuis te houden of zo 
snel mogelijk naar huis te laten gaan als verblijf in een ziekenhuis 
of verpleeghuis niet meer strikt noodzakelijk is. In het verpleeghuis 
wil men ouderen de gelegenheid geven zelfstandig te blijven en mee
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te praten over behandeling en verblijf. In de ziektekostenverze­
kering zien we de opkomst van het cliëntgebonden budget, dat 
ouderen (en andere groepen zoals verstandelijk gehandicapten en 
jongere chronisch zieken) in staat wil stellen zelf keuzes te maken 
over de voor hen noodzakelijke zorgvoorzieningen. Hoewel bij 
sommige van deze beleidsvormen (met name het substitutiebeleid) 
ook economische motieven een rol spelen, wil men hiermee vooral 
toch tegemoet komen aan de behoefte aan een zo groot en zo lang 
mogelijke zelfstandigheid en onafhankelijkheid.
Autonomie in het verpleeghuis
Hoewel velen tegenwoordig de mond vol hebben van autonomie, 
vraagt men zich zelden af wat dit begrip precies inhoudt. Zo heeft 
men het vaak over ‘zelfbeschikking’, ‘het maken van eigen keuzen’, 
‘onafhankelijkheid’ of ‘zelfredzaaamheid’. Als voorbeeld neem ik de 
in 1992 verschenen nota Verpleeghuizen op de zorgmarkt van de 
Nederlandse Vereniging voor Verpleeghuiszorg (NVVZ). In deze nota 
wordt het ‘basale uitgangspunt’ van de verpleeghuiszorg omschre­
ven als : ‘Het (samen met anderen) creëren van omstandigheden, 
waardoor hulpbehoevende ouderen in de gelegenheid zijn zo lang 
mogelijk in meerdere of mindere mate zelfstandig te blijven.’1 
Volgens de nota wordt het zelfbeschikkingsrecht van iedere persoon 
niet alleen gerespecteerd, maar ook tot basismotivatie voor de 
hulpverlening gemaakt.
Terwijl in deze nota de term autonomie nog niet wordt genoemd, 
komt deze term expliciet naar voren in de in 1993 verschenen 
driedelige NVVZ nota Kwaliteitskenmerken verpleeghuiszorg. In deze 
nota wordt gesteld dat verpleeghuiszorg méér moet zijn dan alleen 
het aanbieden van noodzakelijke zorg. Zij moet ook gericht zijn op 
het terugdringen, stabiliseren of opheffen van de zorgbehoefte.2 In 
hun bejegening van en communicatie met de cliënt dienen de zorg­
verleners zoveel mogelijk rekening te houden met diens keuzen, 
opdat zij of hij ondanks de afhankelijkheid zoveel mogelijk haar of 
zijn leven kan leiden. Autonomie wordt daarbij geformuleerd als 
‘medezeggenschap’ en ‘recht op zelfbeschikking’, hetgeen er op 
neerkomt dat het ‘cliëntsysteem’ (cliënt en/of vertegenwoordiger) 
nadrukkelijk wordt gevraagd om zijn toestemming voor allerlei 
zaken betreffende opname, zorgplan, behandeling en verblijf, en 
eventueel ontslag. Het respect voor de eigen keuzen van de cliënt
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alsmede het waarborgen van diens zelfstandigheid zijn natuurlijk 
belangrijke en lovenswaardige uitgangspunten voor de zorg voor 
hulpbehoevende ouderen, in het bijzonder de verpleeghuiszorg. 
Aldus wordt verzekerd dat andere mensen, vanuit een al dan niet 
welgemeende bemoeizucht, invulling gaan geven aan ons eigen 
leven. In die zin is het recht op zelfbeschikking een noodzakelijke 
voorwaarde voor de eigen autonomie. De vraag is echter of het ook 
een voldoende voorwaarde vormt. Als ons de vrijheid wordt 
geboden zelf aan ons leven invulling te geven, hebben we dan niet 
meer nodig dan alleen een formeel recht op zelfbeschikking?
Autonomie als negatieve vrijheid
In dit verband wil ik ingaan op de opvattingen van de amerikaanse 
fenomenologische auteur George Agich, zoals neergelegd in zijn 
boek Autonomy and Long-Term Care dat vorig jaar verscheen. 
Volgens Agich wordt in de theorievorming over autonomie, met 
name in het anglo-saxische taalgebied, dit begrip uitsluitend 
uitgelegd als vrijheid tot het maken van keuzen en het volgen van 
eigen preferenties.3 Vrijheid wordt daarbij vooral negatief gedefi­
nieerd, dat wil zeggen in de zin van ‘niet gehinderd door anderen’. 
Volgens Agich stamt dit negatieve vrijheidsideaal uit de politieke 
sfeer waar het vooral is bedoeld om individuen te vrijwaren van 
interventies van de staat in hun persoonlijke en zakelijke belangen.
Wat betreft de relaties tussen de individuen onderling, in het 
bijzonder de zorg voor hulpbehoevende ouderen, schiet deze 
liberale ideologie tekort. Het liberalisme heeft belangrijke verwor­
venheden opgeleverd als het gaat om de bescherming van de 
lichamelijke en geestelijke integriteit van individuen. Zo zijn het 
recht op informatie, het principe van de vrije toestemming en het 
waarborgen van de privacy belangrijke en niet meer weg te denken 
ethische beginselen in de gezondheidszorg, ook in de zorg voor 
chronisch zieke ouderen. Toch zouden de relaties tussen individuen 
ernstig verschralen, wanneer zij louter in deze termen zouden 
worden geïnterpreteerd. Zo stelde Henk Manschot in zijn oratie, dat 
wezenlijke aspecten van de relatie tussen arts en patiënt of tussen 
verzorger en verzorgde' geblokkeerd raken, wanneer deze relatie 




Agich wijst op discussies in de amerikaanse psychiatrie, waar 
volgens sommigen het recht op zelfbeschikking is ontaard in ‘a right 
to rot’.5 Het vrijheidsideaal wordt daar zo radicaal uitgelegd dat 
individuen ‘met rust gelaten worden’, zelfs als hun feitelijke toe­
stand directe interventies noodzakelijk maakt. Nu is de situatie in de 
nederlandse gezondheidszorg bij lange na niet te vergelijken met 
die in de Verenigde Staten, waar de opmars van het recht de relatie 
tussen hulpverleners en patiënten ernstig heeft ontwricht. Bevreesd 
voor een rechtszaak wegens ‘malpractice’, nemen artsen en andere 
hulpverleners een uiterst defensieve houding aan en beperken zich 
tot het strikt noodzakelijke, en alleen wanneer de patiënt daar 
expliciet zijn toestemming voor heeft gegeven. Toch zijn waar­
schuwingen voor een vergelijkbare ontwikkeling in Nederland op 
zijn plaats. Zo is er in de psychiatrie in ons land al geruime tijd 
sprake van een ontwikkeling waarbij juridische regels, in het bij­
zonder rond de zelfbeschikking van de cliënt, de relatie tussen 
cliënt en hulpverlener zijn gaan bepalen.6 Hoewel deze zogenaamde 
juridisering belangrijke humanistische en vrijheidswaarborgende 
effecten heeft gehad, heeft zij in de psychiatrie geleid tot aanzien­
lijke frustraties bij hulpverleners. Legemaate wijst er op dat ook in 
andere sectoren van de gezondheidszorg deze juridisering waar­
neembaar is.7 Daarbij moet men niet denken aan een toenemend 
aantal schadeclaims bij de rechter, maar vooral ook aan de 
formalisering van de hulpverlening vanuit het oogpunt van de 
bescherming van de autonomie van de patiënt.
Wat betreft de zorg voor hulpbehoevende ouderen kan hier onder 
meer gewezen worden op de transitie van verpleeghuis naar de 
thuissituatie. Hoewel de autonomie in de zin van zelfstandigheid 
van ouderen hiermee wordt vergroot, wordt nu al gesproken over 
een toenemend gevaar van eenzaamheid en van een ‘zwart gat’ 
waarin ouderen thuis terecht kunnen komen. Eenzaamheid wordt 
wel eens de grootste kwaal van onze tijd genoemd. Dit probleem 
dreigt ook in de verpleeghuizen zelf: door schaarste aan middelen 
en personeel en daarmee toenemende werkdruk komt men vaak niet 
verder dan strikt ‘noodzakelijke zorg’, dat wil zeggen het regime 
van ‘sleeping and feeding’. De zorg voor de autonomie schiet daarbij 
al snel tekort, zelfs in zijn strikt politiek-liberale betekenis: de 




De juridische benadering van autonomie als negatieve vrijheid vindt 
zijn pendant in de ‘mainstream’ van de gezondheidsethiek, waarin 
aan het respect voor de autonomie een belangrijke en soms 
overheersende waarde wordt toegekend. In het boek Ethiek in de 
praktijk, samengesteld door medewerkers van het Utrechtse Cen­
trum voor Bio-ethiek en Gezondheidsrecht, wordt deze autonomie 
omschreven als de mogelijkheid om ‘over jezelf te beschikken’, dat 
wil zeggen ‘zelf te bepalen hoe je leven er uit ziet, zelf te kiezen, zelf 
de richting aan te geven van je handelen’.8 Respect voor autonomie, 
aldus de auteurs, ‘betekent dus respect voor deze zelfbeschikking; 
respect voor de keuzen die de mensen zelf maken ten aanzien van 
hun eigen leven en levensinrichting’.9 Door de eigen wil te 
respecteren, zo gaat men verder, wordt uitdrukking gegeven aan de 
eigenheid en uniciteit van iedere mens.
Het respect voor autonomie, in de zin van vrije zelfbeschikking, 
wordt in de gezondheidsethiek filosofisch gefundeerd op het begrip 
van de persoon. De persoon wordt opgevat als een rationeel, zelf­
bewust wezen dat op autonome wijze richting weet te geven aan het 
eigen leven.10 Aan het persoon-zijn zijn bepaalde rechten en 
plichten verbonden, onder meer het respect voor de beslissingen die 
door de persoon worden genomen.
De term persoon stamt af van het Latijnse woord ‘persona’ dat 
wortels heeft in het Etruskische woord ‘phersu’. Met deze term werd 
aan-vankelijk gedoeld op het masker van de toneelspeler en daar­
mee op de rol die deze vervulde in het toneelstuk. In de Romeinse 
wereld ging de term persoon duiden op de maatschappelijke rol van 
individuen met alle rechten en plichten die daaraan zijn verbonden.
De term persoon ging later een rol spelen in de vroeg-christelijke 
filosofie, in het bijzonder in het daarin beleden substantialistische 
denken. Volgens het substantialisme moet de werkelijkheid worden 
geïnterpreteerd als bestaande uit onafhankelijke en onveranderlijke 
zelfstandigheden, ook wel substanties genoemd. Een belangrijke 
vertegenwoordiger van deze filosofie was Boëthius volgens wie de 
term persoon alleen kon gelden voor substanties met een rationele 
natuur. Zulke substanties, aldus Boëtius bestaan altijd als indivi­
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duen. Aldus kwam hij tot de definitie van de persoon als ‘naturae 
rationalis individua substantia’ (‘De persoon is een substantie van 
individuele en rationele aard’). Zulke personen zijn God, de engelen 
en mensen. In de scholastieke filosofie werd dit begrip van de 
persoon verder uitgewerkt. Zo ging ook Thomas van Aquino uit van 
de persoon als een individuele, immateriële substantie van rationele 
aard.'1
In de gezondheidsethiek, en met name in die stromingen die een 
seculier antwoord willen geven op morele problemen, wordt vooral 
teruggegrepen naar het persoonsbegrip van Immanuël Kant. Volgens 
Kant is de mens een persoon, omdat hij ondanks alle veranderingen 
die hij ondergaat zich steeds als een onveranderlijke eenheid 
ervaart. Deze eenheid is niet het produkt van een substantie buiten 
het subject, maar is het produkt van het denken zelf. Substantie, 
aldus Kant is een categorie waarmee het subjekt zijn ervaring 
construeert. Deze categorie kan dan ook niet aan het denken zelf ten 
grondslag worden gelegd.
De persoon is volgens Kant niet alleen ondeelbaar en identiek, hij is 
ook een vrij wezen. De mens kan zijn eigen handelen bepalen, 
onafhankelijk van de wetmatigheden in de natuurlijke omgeving of 
van zijn eigen lichaam. Vrijheid wordt daarbij door Kant gezien als 
het volgen van de plicht. Dit betekent dat men moet handelen vol­
gens voorschriften die voor iedereen onvoorwaardelijk en te allen 
tijde bindend zijn (categorische imperatief). Door de rede komt de 
persoon tot het inzicht wat de voornaamste plicht is van zijn 
handelen. De vrijheid van de persoon vormt voor Kant de grondslag 
van het morele handelen. Als zodanig dient deze vrijheid of auto­
nomie door iedereen te worden gerespecteerd. Wanneer de vrijheid 
van de persoon niet wordt gerespecteerd, blokkeert men de moge­
lijkheid tot moreel handelen.
Persoon en onderhandelingshuishouding
In navolging van Kant wordt in de gezondheidsethiek de persoon 
gezien als een individueel en rationeel wezen wiens autonome 
beslissingen in de regel dienen te worden gerespecteerd. Terwijl de 
vrijheid van de persoon door Kant wordt gezien als een gehoor­
zamen aan de plicht, wordt in de gezondheidsethiek de vrijheid
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louter gezien als vrijheid om te beschikken over eigen lijf en leden, 
zonder enige referentie naar een universele, categorische plicht. De 
enige grens die aan de vrijheid wordt gesteld is de vrijheid of auto­
nomie van de ander. Dat wil zeggen dat de keuzen die men maakt 
niet mogen leiden tot een onaanvaardbare inperking van de keuze­
vrijheid van een ander. Hub Zwart stelt in zijn dissertatie terecht, 
dat de ethiek van Kant en de daarin opgenomen idee van de vrijheid 
is gevulgariseerd tot een sociale ethiek, die sterk is ‘angehaucht’ 
door het liberalisme van Mill.12
Met deze op een mengeling van Kant èn Mill gefundeerde sociale 
ethiek, sluit de gezondheidsethiek nauw aan bij het zelfbeeld van 
het individu in de moderne, burgerlijke cultuur, waarin vrijheid, 
individualiteit en rationaliteit centraal zijn komen te staan. Dit zelf­
beeld kan worden gezien als een ideologisch construct, dat wil 
zeggen dat het een juiste en tegelijkertijd onjuiste afspiegeling is 
van de maatschappelijke werkelijkheid.'3
Het dominante persoonsbegrip is juist in zoverre van individuen 
wordt verwacht dat zij zelfbewust, rationeel en met wederzijds 
respect met elkaar omgaan en daarbij duidelijk aangeven wat zij 
verlangen. Geweld of autoritaire bevelen dienen daarbij te worden 
geschuwd: onderlinge geschillen dienen door argumenten en over­
leg te worden beslecht. Abram de Swaan heeft in zijn oratie in 1979 
deze onderlinge omgang gekarakteriseerd met de term onderhande- 
lingshuishouding.14 Volgens De Swaan is deze vorm van gevoels- 
huishouding in de plaats gekomen van de bevelshuishouding die in 
de laatste 100 jaar geleidelijk uit onze samenleving is verdwenen. 
Ten gevolge van dit proces is er in de samenleving een grotere 
ruimte ontstaan voor omgangs- en uitingsvormen en zijn er minder 
geboden ten aanzien van de inhoud van de onderlinge relaties. 
Tegelijkertijd is deze verruiming en liberalisering gepaard gegaan 
met rrieuwe beperkingen. Deze schrijven niet zozeer voor welke 
relaties zijn toegestaan als wel de manier waarop individuen deze 
verhoudingen dienen te regelen. In het maatschappelijk verkeer is 
volgens De Swaan de bewegingsruimte toegenomen, ‘maar onder de 
beperkende voorwaarde dat de betrokkenen hun omgang regelen in 
onderling overleg en naar wederzijdse toestemming’.15 Terwijl de 




De opkomst van de onderhandelingshuishouding vormt de achter­
grond van de toegenomen nadruk in de gezondheidsethiek op het 
beginsel van de ‘free and informed consent’: artsen dienen de 
wensen van de patiënt te respecteren en door middel van onder- 
handeling tot een overeenkomst te komen over de te volgen 
behandeling. De patiënt dient duidelijk te weten wat hij wil en dient 
deze verlangens zo goed mogelijk kenbaar te maken naar de 
behandelend arts. In plaats van de traditionele gezagsverhouding is 
de relatie tussen arts en patiënt momenteel gebaseerd op onder- 
handeling en onderling overleg.
In de gezondheidsethiek wordt deze onderhandelingsmoraal het 
meest pregnant tot uitdrukking gebracht door H.T. Engelhardt. 
Volgens deze texaanse arts en filosoof zijn er in onze cultuur geen 
inhoudelijke morele waarheden meer te vinden die door de 
individuen gezamenlijk worden onderschreven: God en de Rede 
hebben afgedaan als universele uitgangspunten voor het morele 
handelen.16 De samenleving is opgedeeld in een pluraliteit van klei­
ne morele gemeenschappen waarbinnen de individuen een inhou­
delijke moraal delen. Buiten deze ‘moral communities’ treden de 
individuen elkaar tegemoet als ‘moral strangers’ dat wil zeggen als 
individuen die met elkaar geen inhoudelijke moraal delen. Om te 
voorkomen dat morele verschillen in de samenleving door geweld 
worden opgelost, dienen de individuen in hun wederzijdse contac­
ten zich te baseren op het formele principe van de vrije, 
geïnformeerde toestemming.
Engelhardt’s begrip van de persoon staat in direct verband met zijn 
opvattingen over de morele pluriformiteit van de moderne samen­
leving. Individuen zijn een persoon, voor zover zij argumenten 
kunnen geven voor hun verlangens en op redelijk wijze met andere 
individuen daarover kunnen onderhandelen: ‘To be a person is to be 
a possible negotiato/.]7 Redelijk moet daarbij overigens niet zozeer 
worden opgevat als redelijk of rationeel in formeel-logische zin. 
Redelijk wil hier zeggen dat men op begrijpelijke wijze rekenschap 
kan geven voor de eigen gevoelens en gedachten en dat men 
argumenten kan geven voor het eigen standpunt.
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Naar een sociaal begrip van de persoon
Het individualistische en rationalistische persoonsbegrip is in 
maatschappelijk opzicht juist, omdat in onze moderne cultuur 
inderdaad van personen wordt verwacht dat zij op redelijke wijze 
met elkaar onderhandelen. Het persoonsbegrip van Engelhardt is in 
maatschappelijk opzicht onjuist omdat het voorbijgaat aan de socia­
le processen die aan het appèl tot onderhandeling ten grondslag 
liggen. Dit morele appèl hangt ten nauwste samen met de 
toenemende sociale vervlechting binnen de moderne staat. In plaats 
van de afhankelijkheid van de kleine, gesloten groep zijn de 
individuen steeds meer door andere afhankelijkheidsrelaties aan­
eengeschakeld.18 In dit ontvouwingsproces, dat voor het eerst door 
Norbert Elias werd beschreven,19 heeft de dwang van bovenaf, ofwel 
de ‘Fremdzwang’, plaatsgemaakt voor zelfbeheersing ofwel ‘Selbst- 
zwang’ (idem) waarbij individuen op subtiele wijze aan hun 
maatschappelijke taken werden gebonden. Door deze gevoels- 
beheersing is volgens Elias het moderne individu zichzelf gaan 
ervaren als een afgesloten ‘ik’, een homo clausus, die zich geschei­
den en onafhankelijk ervaart van de medemens.20 Deze opvatting 
van de absoluut onafhankelijk van elkaar beslissende en handelende 
afzonderlijke mensen is volgens Elias echter een fictie, een 
‘kunstproduct van het menselijk denken dat karakteristiek is voor 
een bepaald niveau in de ontwikkeling van hun zelfervaring’ .21 In 
plaats van de mens als een ‘gesloten persoonlijkheid’, moeten we 
hem zien als een ‘open persoonlijkheid’, dat wil zeggen als een 
persoonlijkheid ‘die in zijn verhouding tot andere mensen een 
hogere of geringere graad van autonomie, maar nooit absolute of 
totale autonomie bezit, die inderdaad tijdens zijn leven funda­
menteel op andere mensen is afgestemd en aangewezen, van andere 
mensen afhankelijk is’.22
In Engelhardt’s definitie van de persoon c.q. van de autonomie 
worden deze sociale determinaties niet of nauwelijks tot begrip 
gebracht. Ditzelfde geldt voor de meerderheid van andere gezond- 
heidsethici.23 In de definities van de persoon concentreert men zich 
op eigenschappen als redelijkheid, individualiteit en zelfbeschik­
king en gaat men voorbij aan de sociale structuren waarbinnen deze 
eigenschappen een rol spelen.24
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Vanuit andere theoretische optieken, buiten de figuratiesociologie 
van Elias en De Swaan, is eveneens kritiek geleverd op de eenzijdige 
nadruk op zelfbeschikking en de miskenning van de sociale relaties 
waarin deze zelfbeschikking figureert of wordt geconstitueerd.25 Ik 
noem hier onder andere het structuralisme waarin wordt gesteld dat 
de mens in wezen verdeeld is, opgenomen is in verscheidene 
onzichtbare structuren die zijn handelen bepalen. Als de mens zich 
als een eenheid ervaart of als een zelfbewust oorspronkelijk hande­
lend wezen dan is dat volgens het structuralisme een effect van de 
werking van de onbewuste structuur. Ik verwijs hier naar de struc­
turalistische psychoanalyse van Jacques Lacan,26 maar ook naar het 
werk van Michel Foucault. Volgens Foucault wordt macht niet meer 
openbaar uitgeoefend, zoals ten tijde van de absolute staat, maar via 
een onzichtbaar netwerk van praktijken en wetenschappelijke disci­
plines, in het bijzonder de geneeskunde.27 De opkomst van deze 
machtspraktijken is gepaard gegaan met een humanistische ideo­
logie waarin vrijheid en zelfbeschikking centraal staan.
Vanuit het standpunt van de cultuurkritiek kan het ‘a-sociale’ 
persoonsbegrip eveneens worden bekritiseerd. Auteurs als 
Christopher Lasch, Robert Bellah en Charles Taylor wijzen op de 
toenemende onderlinge vervreemding in de moderne cultuur: de 
gemeenschapszin en het opkomen voor de ander (solidariteit) 
hebben plaats gemaakt voor een ongebreideld individualisme en 
egoïsme.28 De publieke moraal is volgens deze critici uiteen 
gevallen: ieder individu jaagt op zijn eigen belangen en heeft een 
persoonlijke standaard van goed en kwaad.29 Deze kritiek kreeg 
einde jaren ‘70 met name vorm in het werk van Lasch. Volgens Lasch 
is in de moderne cultuur sprake van een sterke opkomst van het 
narcistische persoonlijkheidstype, voor wie de wereld slechts een 
spiegel is van het eigen ‘grandioze zelf’. De narcistische nadruk op 
de eigen individualiteit is ten koste gegaan van de verbondenheid 
met de groep met alle psychologische en psychiatrische gevolgen 
vandien. Zo stelt Cushman, dat in de naoorlogse samenleving het 
individu steeds meer geconfronteerd werd met de afwezigheid van 
gemeenschapsbanden en met gedeelde zingevingssystemen. Dit 
gebrek aan verbondenheid heeft geleid tot een innerlijke leegte, 
door Cushman aangeduid als ‘empty self’. Deze innerlijke leegte 




De concentratie op het (narcistische) individu heeft geleid tot een 
verregaande fragmentering van de moraal, waarbij het individuele 
gevoel maatgevend is geworden voor goed en kwaad.31 Het pro­
bleem van het pluralisme in de ethiek en de (on)mogelijkheid te 
komen tot een ethische consensus hangt nauw samen met de 
onmogelijkheid van het narcistische individu om buiten zichzelf een 
maatstaf te vinden voor het morele handelen.
Deze cultuurkritiek is overigens niet in tegenspraak met de hier­
boven beschreven analyse van de moderne onderhandelingscultuur. 
Het door Elias en De Swaan beschreven ontvouwingsproces heeft 
enerzijds geleid tot een aaneenschakeling van de individuen door 
wijdvertakte afhankelijkheidsrelaties van de moderne verzorgings­
staat, maar heeft anderzijds de individuen ook teruggeworpen op de 
eigen gevoelens. De differentiatie van de onderlinge afhankelijkheid 
gaat aldus samen met een gevoel van vereenzaming en een gemis 
aan levensbeschouwelijke en morele kaders. De huidige mens is, 
zoals reeds gemeld, een homo clausus, weliswaar zelfstandig en 
onafhankelijk, maar tegelijk in zijn zelfervaring afgesloten van 
anderen.32
In het licht van sociologische analyses en cultuurkritische beschou­
wingen behoeft het persoonsbegrip in de gezondheidsethiek een 
belangrijke correctie. De nadruk op de autonome individualiteit met 
al zijn morele consequenties vandien, zal moeten worden bijgesteld 
in de richting van een sociaal of relationeel persoonsbegrip, waarbij 
aandacht wordt besteed aan de sociale context waarin de persoon tot 
ontwikkeling komt.33
Personaliteit en identiteit
In zijn studie over autonomie en de zorg voor chronisch zieken 
houdt Agich eveneens een pleidooi voor een sociaal begrip van de 
persoon, c.q. van de autonomie. Volgens Agich is de visie op .de 
persoon als een rationeel en vrij individu een abstractie van de 
werkelijkheid. In hun feitelijke handelen laten individuen zich 
minder leiden door expliciet rationele besluiten als wel door het 
beeld dat zij hebben van zichzelf. Autonoom handelen betekent in 
de praktijk, dat je handelen voortvloeit uit en consistent is met je 
eigen identiteit.34 Deze vorm van autonomie noemt Agich ‘actual
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autonomy’, dat wil zeggen feitelijke autonomie. Zij onderscheidt 
zich van de ‘ideal autonomy’, doordat zij autonomie niet ziet in 
termen van een abstract, rationeel zelf, maar meer kijkt naar de 
manier' waarop individuen in de werkelijkheid hun autonomie 
ervaren.
& Het aspect van de identificatie of herkenning speelt hierbij een 
belangrijke rol. Hoe meer ik mij herken in of identificeer met 
bepaalde handelingen of producten, des te autonomer voel ik mij. 
Wanneer ik een artikel schrijf of deze oratie en ik kan mij daarmee 
identificeren, dan gaat dat gepaard met een gevoel van autonomie. 
Dit gevoel kan ook optreden tijdens de activiteit zelf: hoe meer ik^  
mij in een activiteit kan verliezen, des te meer ervaar ik een gevoel 
van autonomie. Dit fenomeen is al eerder beschreven door Scheler 
en Buytendijk met de term deemoed: door zich volledig en liefdevol 
over te geven aan de omgeving, zal het subject een steeds grotere 
vrijheid en autonomie gaan ervaren met als gevolg een toename van 
de persoonlijke groei en een versterking van het zelfbewustzijn.35
Volgens Agich is autonomie in deze zin nooit ‘af’: het individu 
ontwikkelt zich voortdurend en wordt daarbij gevoed door allerlei 
ervaringen en sociale interacties. Terwijl de abstracte autonomie- 
opvatting uitgaat van de persoon als een voltooid wezen, gaat de 
feitelijke autonomie opvatting uit van de persoon als een dynamisch 
en zich ontwikkelend geheel. Autonomie is in deze opvatting dan 
ook geen eindtoestand, maar een proces, waarin de persoon tot 
zichzelf komt. Autonoom zijn wil zeggen, ontwikkeling van het zelf, 
niet volgens een abstrakt ideaal, maar door een identificatie met de 
zich voortdurende wijzigende omstandigheden.
In de zorg voor chronisch zieke ouderen dient dit proces zo goed 
mogelijk te worden ondersteund. Dit betekent dat de zorg zodanig 
moet worden ingericht, dat de oudere zichzelf weer kan herkennen 
in zijn eigen handelen. Respect voor autonomie is dan ook nie 
beperkt tot dramatische medische beslissingen, bijvoorbeeld ove 
wel of niet behandelen aan het einde van het leven, maar is eei 
proces dat zich voortdurend in de dagelijkse zorg afspeelt. He 
betekent onder meer dat individuen in een verpleeghuis de ruimti 
krijgen voor het maken van betekenisvolle keuzen, met name wa 
betreft de dagelijkse gang van zaken. Rosalie Kane en Arthur Caplai
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spreken in dit verband over de ‘everyday ethics’: juist in de gewone 
dagelijkse omgang en verzorging liggen allerlei mogelijkheden èn 
blokkades voor de ontplooiing van de autonomie.36 Dat kan variëren 
van eigen keuzen wat betreft de eet- en slaaptijden tot de inrichting 
van de kamer of het dragen van bepaalde kleding. Voor de goede 
orde is in elk verpleeghuis een bepaald regime nodig, maar dat 
regime zal niet ten koste mogen gaan van een sociale sfeer waarin 
individuen zich kunnen herkennen en waarin zij hun eigen 
individualiteit kunnen ontplooien.
Autonomie en afhankelijkheid
De vraag doet zich voor of autonomie en gebrekkigheid ten gevolge 
van chronische ziekte zich überhaupt wel met elkaar laten 
verbinden. Het krijgen van een chronische aandoening betekent in 
veel gevallen een dramatische inbreuk in het leven van de betrok­
kenen. Levensplannen worden, soms abrupt, afgebroken, sociale 
relaties worden verstoord en alledaagse activiteiten worden ernstig 
belemmerd. De drastische veranderingen in het lichaam hebben 
bovenal ernstige consequenties voor de beleving van het eigen zelf. 
De sociologe Kathy Charmaz spreekt in dit verband over een 
‘constant struggle’: mensen met een ernstige langdurige of blijvende 
aandoening moeten voortdurend vechten voor hun eigen identiteit, 
tegen alle gebreken, pijn en eenzaamheid in.37 De zorg voor de 
autonomie staat dan ook geenszins haaks op de afhankelijkheid van 
de chronisch zieke. Integendeel, juist in het licht van zijn chro­
nische ziekte heeft de hulpbehoevende oudere behoefte aan steun 
bij het terugvinden en aanpassen van zijn identiteit. Juist dan moet 
zij of hij zich kunnen herkennen in de keuzes die zij of hij maakt en 
moeten er mogelijkheden worden geboden o'm deze keuzes 
inderdaad te maken. Juist dan is het belangrijk om in relatie met 
hulpverleners en anderen de eigen identiteit terug te winnen of te 
vernieuwen.
In dit proces is de betrokkenheid van anderen, in het bijzonder van 
de hulpverlener van groot belang. Autonomie als ontwikkeling van 
de eigen identiteit is een relationeel proces. Het vereist onder meer, 
zoals Paul Sporken het stelt, ‘dat men de ander onvoorwaardelijk
ernstig neemt....dat men bereid is diens authentieke belangen als
norm van de zorg te beschouwen’.38 Sporken legt hier een groot
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gewicht bij de authentieke en werkelijke belangen van de hulp­
vrager: het gevaar is immers niet denkbeeldig dat de hulpverlener, 
alle goede bedoelingen ten spijt, zijn eigen visies tot norm van de 
hulpverlening maakt. Dan zou de hulpvrager een identiteit worden 
opgedrongen die hem vreemd is (want van de hulpverlener).39
Deze ‘ethisch verantwoorde attitude’ (Sporken) vinden we ook terug 
in de opkomende ‘ethics of care’ ofwel zorgethiek, zoals die onder 
meer door Joan Tronto wordt geformuleerd.40 Tronto gaat ervan uit, 
dat de mens gedurende zijn leven verschillende periodes doormaakt 
van afhankelijkheid en onafhankelijkheid, van gebrekkigheid en 
autonomie.41 Juist in de zorg moeten wij rekening houden met de 
kwetsbaarheid en afhankelijkheid van de hulpbehoevende ander. 
Een essentiële kwaliteit van de zorg is volgens Tronto de verant­
woordelijkheid, in de zin van inzet voor en betrokkenheid met de 
ander. Daarnaast noemt zij competentie, attentiviteit en open-staan- 
voor-de-ander (‘responsiveness’). Wat betreft dit laatste stelt zij dat 
de zorg, met inbegrip van de zorg voor de autonomie, geen 
eenrichtingsverkeer mag en kan zijn vanuit de hulpverlener, maar 
dat hier ook de inzet en medewerking van de hulpvrager een 
vereiste is.
De betekenis van de ouderdom
De betrokkenheid van de hulpverlener is een noodzakelijke, maar 
geen voldoende voorwaarde voor het herwinnen of behouden van de 
autonomie bij chronische ziekte. Nodig is ook een levensbeschou­
welijk kader waarbinnen de afhankelijkheid kan worden geïnter­
preteerd. Een belangrijk probleem is hier dat wij in onze moderne 
samenleving geen betekenis meer geven of weten te geven aan 
ouderdom en gebrekkigheid. We leven steeds meer in een leeftijds- 
loze samenleving, waarin de eeuwige jeugd als zaligmakende norm 
wordt gepropageerd. Aan de ene kant zien we een vroeg volwassen 
jeugd en aan de andere kant zien we een tendens om de zo lang 
mogelijk een jong volwassene te blijven, middels kleding, muziek en 
andere uitingen.42 Volgens Van Meel wordt momenteel op grote 
schaal geprobeerd de wetten van de levensfase naar de eigen hand 
te zetten: ‘De rebellie tegen de consequenties van het leeftijds- 
verloop heeft massale vormen aangenomen.’43
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Deze ontwikkeling hangt nauw samen met de opkomst van de 
onderhandelingshuishouding, zoals hierboven aangehaald. In een 
samenleving die op onderhandelingsprocessen is gebaseerd is er 
geen norm of een vast punt waarop men zich kan richten. Er zijn 
alleen regels voor omgang met elkaar, niet voor de inhoud. De enige 
zekerheid die je hebt ligt in jezelf, in de eigen gevoelens. Juist die 
speurtocht naar het zelf en de daarmee gepaard gaande verabso­
lutering van het ‘ik’, breekt oude omheiningen af, met name die van 
leeftijd en generatie. Tradities gelden daarbij niet meer als richt­
snoer voor het handelen, maar belemmeren in feite de zoektocht 
naar het ‘eigen zelf’.44
In deze jeugdige samenleving lijkt ouderdom niet meer te bestaan 
als aparte fase met een eigen specifieke betekenis. Terwijl in vroeger 
tijden veroudering werd gezien als een existentieel proces met 
lichamelijke en geestelijke aspecten, wordt in de moderne tijd 
ouderdom gezien als een praktisch probleem, dat met behulp van 
research en techniek kan worden opgelost.45 Ik wijs hier op de 
verwoede pogingen om de genetische oorzaken van veroudering op 
te sporen. Een zelfde tendens zien we in de sociale wetenschappen, 
waar gerontologen het ideaal van ‘active ageing’ uitdragen.
Natuurlijk is er niets op tegen om zo lang mogelijk jong en actief te 
blijven. Het is eveneens uitermate belangrijk dat ouderen gelijk­
waardig worden behandeld in onze samenleving en niet om hun 
‘ouder-zijn’ worden gediscrimineerd.46 Toch moeten we ons reali­
seren dat we ééns aan ons einde konden, alle pogingen tot verjonging 
ten spijt. We moeten ons ook realiseren dat dit einde niet zelden 
vooraf gegaan wordt door een langdurige periode van ziekte en 
handicap. Omdat wij onze zinnen hebben gezet op jeugdigheid en 
activiteit, weten wij aan deze gebrekkigheid geen betekenis meer te 
geven. Toch is de aanvaarding en integratie van deze gebrekkigheid, 
zoals Henk Manschot terecht stelt, een belangrijke voorwaarde voor 
het realiseren van onze autonomie.47
In dit verband wijs ik gaarne op wat Charles Taylor de ‘horizon of 
meaning’ heeft genoemd.48 Volgens Taylor kunnen wij onze identi­
teit alleen ontwikkelen wanneer wij ons verbonden voelen met een 
groter geheel, dat wil zeggen met een bepaalde spirituele of 
culturele traditie. De liberalisering van onze cultuur heeft weliswaar
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bepaalde politieke rechten met zich meegebracht, maar heeft ook de 
betekenishorizon doen verdwijnen. Dq mens is zich daarbij steeds 
meer als een zichzelf bepalend wezen gaan ervaren. De prijs voor 
deze vrijheid is een gevoel van zinloosheid en trivialiteit van het 
bestaan. VVat nodig is, aldus Taylor, is een ‘art of retrieval’, dat wil 
zeggen een poging tot terugwinnen van verloren gegane beteke­
nissen, in casu de betekenis van de ouderdom. Een dergelijke 
betekenishorizon is constitutief voor onze identiteit en is een nood­
zakelijke voorwaarde voor de ontplooiing van onze autonomie.49
Door het terugvinden van een gemeenschappelijk gedeelde horizon 
van betekenis kunnen de onderlinge banden groeien en kan v 
tegenwicht worden geboden tegen de fragmentering van de 
samenleving in losse individuen. In het bijzonder vormt een 
gemeenschappelijk gedeelde betekenis van ouderdom en gebrek­
kigheid een onmisbare voorwaarde ter voorkoming van een opruk­
kende individualisering en daarmee dreigende verschraling van de 
zorg voor hulpbehoevende ouderen.' Levensbeschouwelijke kaders 
zijn dan ook geen vorm van luxe, maar een noodzakelijke aanvulling 
op een eenzijdige politiek-liberale versmalling van het begrip 
autonomie.
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